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INTRODUÇÃO 

 

 

A Associação Portuguesa de Osteogénese Imperfeita tem levado a cabo um conjunto de iniciativas 
que visam de uma forma direta ou indireta promover a plena participação das pessoas com 
osteogénese imperfeita na sociedade. O ano de 2014 foi um excelente exemplo disso, tendo-se 
continuado a implementar mudanças quer na organização, quer no funcionamento da instituição.  

Reconhecemos que ao longo dos últimos anos se têm verificado francas melhorias, sobretudo a 
nível da consciencialização da população e da comunidade científica para as necessidades 
específicas destas pessoas, mas estamos ainda longe de ser um país exemplo na forma como 
apoiamos os nossos doentes.  

Para que esta realidade possa continuar a melhorar no futuro, a nossa Associação definiu três áreas 
de atuação que considerou serem prioritárias e sobre as quais tem vindo a desenvolver o seu 
trabalho: 

1 - Integração social, combate ao isolamento e à exclusão social ς os projetos desenvolvidos nesta 
área vão desde a atribuição de produtos de apoio que beneficiem as atividades do dia-a-dia das 
pessoas com O.I. com poucos recursos financeiros, passando pela organização periódica de eventos 
lúdicos e culturais para estimular o convívio e a troca de experiencia entre pares, até à aposta clara 
na formação como uma forma de EDUCAÇÃO PARA A SAÚDE.  

2 - Sensibilização da Comunidade - ! ǎŜƴǎƛōƛƭƛȊŀœńƻ Řŀ ǎƻŎƛŜŘŀŘŜ ǇŀǊŀ ŀ άŘƛŦŜǊŜƴœŀέ Ŝ ǊŜǎǇŜƛǘƻ ǇŜƭŀǎ 
pessoas com deficiência é considerada, pela APOI, um elo fundamental para diminuir o estigma 
social com que vivem muitos dos portadores de osteogénese imperfeita e combater as perceções 
sociais negativas desta doença.  

3 ς Incentivo ao interesse médico e à investigação - estimulamos a investigação no domínio das 
várias áreas que afetam a OI, pois acreditamos que só através da captação da atenção dos 
cientistas conseguiremos chegar aos tratamentos tão necessários para ajudar os nossos doentes e 
minimizar as consequências da O.I. . Reconhecemos a importância que representam também as 
inovações tecnológicas no desenvolvimento de soluções que permitem capacitar estas pessoas 
com necessidades especiais.  

 O Relatório de Atividades de 2014 reflete toda esta dinâmica e também a continuidade do 
funcionamento da APOI em regime de voluntariado nas suas múltiplas vertentes. Descrevem-se 
neste documento, os apoios envolvidos em cada uma das atividades e as horas de trabalho 
voluntário envolvidas em cada uma das atividades por forma a realçar a importância dos nossos 
sócios, amigos e parceiros para o sucesso do nosso trabalho. 

Somos ambiciosos e muito exigentes com o nosso trabalho e temos consciência que para marcar a 
diferença na vida das pessoas com O.I.  é necessário muito empenho e dedicação. Este é o nosso 
compromisso e a forma como encaramos o nosso dia-a-dia.  

Tudo isto é possível graças ao apoio dos nossos mecenas, patrocinadores, voluntários e particulares 
e todas as entidades que se envolvem connosco nesta causa.  

Obrigado pela vossa confiança e por nos permitirem realizar este 
trabalho tão compensador.  

Sem o vosso apoio não teria sido possível prosseguir com a nossa 
Missão.  
 

                                                  

                      M Céu Barreiros 

                                                                        Presidente da APOI 
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1.ATIVIDADES INSTITUCIONAIS  

 

1.1 Assembleias-Gerais da APOI  
Março: 

Aprovação do Relatório de Atividades do Ano de 2013 
Aprovação do Relatório de Contas do Ano de 2013 
Aprovação de novos Sócios Efetivos da APOI  

 
Novembro: 

Apresentação, discussão e aprovação do Plano Estratégico e Orçamento da APOI para 
2015 
Aprovação de novos Sócios Efetivos da APOI  

 
 

 

1.2 Protocolos de Parceria: 

 
NOVOS PROTOCOLOS 
 
Associação Portuguesa de Apoio à Mulher com Cancro da Mama - Tabela de Serviços 
para Sócios da APOI igual à dos Sócios da APAMCM 
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PROTOCOLOS EM CONTINUIDADE 
 
 - Novartis Oncology - ações de sensibilização, divulgação e formação para a OI,      
 
 - Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa - oferta  de serviços de intervenção 
psicológica na área da psicologia da saúde, sendo os objetivos, a promoção e a proteção 
da saúde, a prevenção das doenças, a facilitação da adaptação à doença e à disfunção e a 
manutenção e promoção da qualidade de vida, e intervenção psicológica individual e 
grupal para a promoção da integridade pessoal, sentido de vida e bem-estar. 
 
- Gesbanha ς oferta de serviços de contabilidade à APOI  
 
- LabMed Saúde ς descontos e acesso a serviços de saúde 
 
- Home Instead - descontos em serviços de apoio domiciliário 
 
- Zeliarte (artes decorativas) ς descontos em serviços; apoio na angariação de fundos   
 
- Centro de Medicina de Reabilitação do Alcoitão ς apoio à divulgação e formação sobre 
OI 
 
- !ǎǎƻŎƛŀœńƻ /ǳƭǘǳǊŀƭ άh ƳǳƴŘƻ Řƻ ŜǎǇŜŎǘłŎǳƭƻ ς ¢ŜŀǘǊƻ ŘŜ !ǊŜƛŀέ - ações de 
sensibilização e formação cultural, ações de divulgação, formação e informação  

 
- REdeLab - descontos e acesso a serviços de saúde 

 

- ESTeSL ς ações de formação e apoio à investigação 
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2- PROJETOS ESPECÍFICOS: 

 
2.1 tǊƻƧŜǘƻ άLƴŦƻǊƳŀǊ ǇŀǊŀ ƳŜƭƘƻǊŀǊέ- publicação de material pedagógico e promocional 
sobre OI, entrevistas e reportagens 
 Objetivo: divulgação da patologia 

 
Em 2014 ς participação em entrevistas televisivas, de rádio e revistas 

 
Colaboração das empresas: CMTV, RTP1, SIC Mulher, Rádio Horizonte e Revista 

Plural&Singular 

Colaboração das Sócias: Mª Céu Barreiros, Filipa Ramalhete, Ana Simão e Fátima Godinho 

    

CMTV ς tǊƻƎǊŀƳŀ άaŀƴƘń /aέ ς 22 abr                          RTP1 ς tǊƻƎǊŀƳŀ άtǊŀœŀ Řŀ !ƭŜƎǊƛŀέ ς 23 abr 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

SIC Mulher ς tǊƻƎǊŀƳŀ άaŀƛǎ aǳƭƘŜǊέ ς 3 nov                Rádio Horizonte ς Programa Ciência&Saúde ς 13 abr 
 

 

 
Revista Plural&Singular ς 

jun,jul,ago  
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2.2 - Projeto APOIar-te ς Aquisição de material ortopédico,  ajudas técnicas ou equipamentos 
para sócios com dificuldades económicas 

Objetivo: promover uma mais rápida e mais eficaz recuperação de lesões e/ou 
cirurgias, com vista a uma melhor e mais rápida integração social 

Em 2014 ς a pedido do interessado, com a ajuda da ENTRAJUDA, foi oferecido um 
computador (com monitor, teclado e rato) para um sócio menor 

 
Colaboração da Instituição : ENTRAJUDA 

Colaboração dos Sócios: M Céu Barreiros  

 
 
2.3 ς Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita ς "A Volta a Portugal com a OI - Ossos 
frágeis, Espírito IN-quebrável" foi um projeto que visou promover a divulgação da doença 
através de uma exposição itinerante (fotográfica e informativa) em Centros Hospitalares em 
vários pontos do País. Envolveu-se doentes e famílias na dinamização da exposição, tornando-
os parte ativa na defesa dos seus interesses e criação de estratégias de apoio. Vários Centros 
Hospitalares foram convidados a envolver-se no 
projeto, permitindo que se tornassem, não só agentes 
cuidadores, mas também parceiros sociais de projetos 
de apoio a associações de doentes. 

Objetivo: educação para os doentes, sensibilização 
da opinião publica e dos profissionais de saúde por 
forma a diminuir estigmas, esclarecer mitos e 
promover a saúde dos portadores de OI 
 
Em 2014 ς apesar deste projeto ter sido 
organizado para ser implementado em 2013, 
tentamos continuar a rentabilizar o material 
ŜƭŀōƻǊŀŘƻΣ Ŝ ŎƻƳ ŀ ŎƻƭŀōƻǊŀœńƻ Řƻǎ ƴƻǎǎƻǎ ǎƽŎƛƻǎ ŎƻƴǘƛƴǳŀǊ ŀ ŦŀȊŜǊ ǊƻƭŀǊ ŀ ά±ƻƭǘŀέΦ 9Ƴ 
2014 a exposição esteve patente no Hospital de Évora. 

 
Colaboração dos Sócios: Maria Antónia Ramalho Sequeira, Ana Isabel Ramalho Sequeira, 

M Céu Barreiros 

Colaboração Externa: Hospital de Évora  
 

Projeto Co-financiado pelos Apoƛƻǎ CƛƴŀƴŎŜƛǊƻǎ Łǎ hbDΩǎ ŘŜ нлмо do INR,IP 
 

 
2.4 BolOItim da APOI ς edição da revista da APOI em formato digital 

Objectivo: divulgação das actividades da APOI e difusão de 
informação actualizada sobre OI .  

Em 2014 ς Foi lançada a edição de julho com melhores conteúdos e 
grafismo 

Participação dos Sócios: Filipa Ramalhete, Carminda Barreiros e M 

Céu Barreiros, Ana Simão, M Antónia Sequeira, Ana Isabel Sequeira, 

Patrícia Firmino 

Colaboração externa: Godé-com-cor, Centro de Mobilidade de Almada, Chef Ana Cristina 
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2.5 ς tǊƻƧŜǘƻ ά!ǇǊŜƴŘŜǊ ǇŀǊŀ C!½9wέ ς h άtǊƻƧŜǘƻ !tw9b59w t!w! C!½9wέΣ ǇǊŜǘŜƴŘŜǳ 
promover a formação e capacitação dos órgãos dirigentes da APOI em várias vertentes, quer 
no que diz respeito à organização e gestão interna da instituição, quer na atualização de 
conhecimentos técnico-científicos. O objetivo principal é promover a melhoria da qualidade 
assistencial aos portadores de OI e suas famílias, nas suas várias vertentes: social, institucional 
e de saúde. Para isso pretende-se, como já atrás foi dito, dotar os órgãos dirigentes (que são 
pessoas oriundas de diversas áreas profissionais distintas) com algumas ferramentas 
necessárias a permitir a melhoria da  gestão interna da instituição, a melhoria da capacidade 
financeira da APOI, uma melhor participação dos associados na vida da associação  e também 
um conhecimento atualizado em relação ao estado da arte atual no que diz respeito ao 
diagnóstico e tratamento da doença por forma a permitir uma melhor orientação dos doentes 
com vista a melhores ganhos em saúde e melhor integração social e profissional. 
Durante o ano de 2014 vários elementos da APOI participaram em ações de formação diversas: 
-  "Conferência Doenças Raras" - da Aliança das Doenças Raras; 
- Seminário "Conhecer é Poder" da Unidade de Farmacovigilância de Lx e Vale Tejo 
- Workshop "Terceiro Setor - Comunicar com (D)eficiência ς do Grupo de Reflexão "Media e 
Deficiência 
-  Workshop "Apoios e Angariação de Fundos para Associações de Doentes" - da Plataforma 
RedeLab Saúde 
- 12th International Conference on Osteogenesis Imperfecta ς organizado pelo Nemours 
Hospital, Wilmington-Delaware (EUA) 
- XX Congresso AHUCE ς organizado pela AHUCE 
- 10ª edição do Programa Gestão&Qualidade Base ς organização ENTRAJUDA e Fundação 

Manuel Violante 

 Colaboração dos Sócios: M Céu Barreiros, Carminda Barreiros, Fátima Godinho 

Projeto Co-ŦƛƴŀƴŎƛŀŘƻ ǇŜƭƻǎ !Ǉƻƛƻǎ CƛƴŀƴŎŜƛǊƻǎ Łǎ hbDΩǎ ŘŜ нлмп  Řƻ LbwΣLt 

 
 
 
 
 
2.6 ς Fundo Solidário da APOI ς O Fundo Solidário da APOI é um projeto criado, por iniciativa 

de alguns sócios, para permitir que as obrigações dos associados numa situação financeira 

mais desfavorecida se possam manter regularizadas  

Objectivo: criar um fundo a partir do qual se possam regularizar as quotas dos 
associados em situação económica mais difícil  

 
Em 2014 ς não houve nenhuma solicitação para a utilização deste fundo 
 
Colaboração da sócia: Luisa Pereira 
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2.7 ς tǊƻƧŜǘƻ άhL ŎƻƳ !w¢9έ - h άtǊƻƧŜǘƻ hL 

ŎƻƳ !ǊǘŜέ ǇǊŜǘŜƴŘŜǳ ŜǎǘƛƳǳƭŀǊ ƻ 

empreendedorismo das pessoas com 

deficiência motora, dotando-os com 

competências que lhes permitissem 

trabalhar a partir de casa, com baixo 

investimento financeiro, estimulando ao 

mesmo tempo a sua criatividade, 

autoconfiança e integração profissional e 

social, através da Arte por forma a promover 

a sua integração social e a torná-los  parte 

integrante de uma sociedade mais justa. Este 

projeto envolveu várias ações de formação 

em técnicas de artesanato e artes 

decorativas e a subsequente exposição dos 

produtos em exposições e feiras para, por 

um lado permitir a divulgação dos trabalhos 

e por outro promover a venda dos trabalhos 

realizados. Pretendeu-se também promover 

o espírito de voluntariado e a divulgação da 

doença e da APOI.  

A exposição das peças realizadas durante os 

workshops permitiu a divulgação do projeto 

e a abordagem personalizada aos visitantes, 

falando acerca da OI, da deficiência de uma 

maneira geral e da forma como através da 

arte se conseguem adquirir múltiplas 

conquistas e melhorar a integração social dos indivíduos. Estas exposições e intervenções 

personalizadas aos visitantes permitiram a sensibilização da população para a temática da 

deficiência e para a importância da sociedade civil na melhoria da integração social. 

Além disso, esta iniciativa foi felicitada por várias associações congéneres, que nos ajudaram 

na divulgação junto dos seus associados, permitindo que tivéssemos presentes nos workshops, 

pessoas com deficiência com outras  patologias incapacitantes para além da Osteogénese 

Imperfeita 

 Inicio: 2014 
 Objectivo: estimular a inclusão dos portadores de deficiência, divulgar a doença na 
sociedade 

 
Colaboração dos Sócios: Filipa Ramalhete, Carminda Barreiros, M Céu Barreiros  

 

Colaboração Externa: ESTeSL, INR,IP 

 

Projeto Co-financiado pelos Apoios Financeiros às ONGΩǎ de 2014 do INR,IP 
 

,  


